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HAR ORDET

Ny slogan, moderniserad logotyp, mer omfattande narvaro pa sociala medier, storre kon-

taktndt bade med andra patientorganisationer tillika externa foretag, uppgraderad hem-

sida, ny kollega pa forbundskansliet och en mer enhetlig grafisk profil...sedan jag bérjade

min tjanst pa Blodcancerforbundet har det skett manga férdndringar, dér det blad ni for

ndrvarande haller i handen ar ett led i detta nya spannande arbete.

Att forandring ibland kan tyckas skrammande
och inte alltid uppskattas ar en naturlig psy-
kologisk faktor hos oss som manniskor. Dock
bade hoppas och tror jag att ni som laser
denna forsta utgava av haema for aret finner
den nya layouten tilltalande, om inte annat sa
kommer den férhoppningsvis att véxa pa er
med tiden.

Ty Blodcancerforbundet var i starkt behov
av just forandring nar jag borjade min tjdnst
for drygt fem och en halv manad sedan, och
gudarna ska veta att vi pa férbundskansliet
har gjort allt i var makt for att dessa ska upp-
fattas som positiva bland er medlemmar. Ett
nygammalt inslag vad avser var verksamhet
ar att vi har aterinfort de temanummer som

var vanligt férekommande for bara nagra ar
sedan. Just denna utgava behandlar dmnet
"Rehabilitering”, vilket &r ett utav Blodcancer-
forbundets sex strategiska fokusomraden un-
der 2016. Som ni kommer att marka ar detta
ett relativt brett omrade som innefattar bland
annat kost, motion, sjukgymnastik, samtalste-
rapi och psykologiskt stéd. Mycket att valja
mellan sdledes, varpa vi i detta nummer av
haema har forsokt sammanstalla en rad akto-
rer med olika erbjudanden tillika inriktning-
ar. Detta for att de av vara medlemmar som
sjdlva dr patienter pa ett enkelt sétt ska kunna
hitta den rehabilitering som passar just deras
unika behov. ¢

VALKOMMEN MIA!

"En trevlig, foretagsam, duktig och engage-
rad kollega”. Det var vad som stod hégst upp
pa Blodcancerférbundets 6nskelista infor ju-
len 2016, varpa vart forbund tydligen hade
varit sndllt under dret som gick. For i mitten
av januari uppfylldes namligen var énskan i
och med att Maria "Mia" Andersson pabor-
jade sin nya tjanst som Administratér pa for-
bundskansliet i Sundbyberg. Och fastdn hon
haft fullt upp fran dag ett har det varit en ren
frojd att skada hur foretagsam och flitig Mia
har varit, som dessutom alltid har latt till skratt
och dartill & en mycket kompetent medarbe-
tare. Saledes vilkomnas harmed Mia officiellt
till var gemenskap pa Blodcancerforbundet,
du dr sannerligen ett valkommet tillskott!
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Under 2016 avser vi att fortsatta med det
paverkans- och samhillsinformationsarbe-
te vi startade under 2015, att malinriktat
arbeta for att fa igang en samhaillsdebatt

kring att "leva med kronisk cancer”. Patien-
ter med kronisk cancer dr en ny och vix-
ande patientgrupp och sjukvarden maste
satsa pa de nya utmaningar som uppstar.
Manga cancerpatienter kommer tack vare
ny forskning och nya behandlingar att leva
med sin cancer som en kronisk sjukdom.
For méanga patienter med en kronisk blod-
cancerdiagnos dr detta redan ett faktum.
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KARA LASARE

LISE-LOTT ERIKSSON

Morgondagens cancervard &r redan har.
Med ritt behandling och stod kan mangaleva
ett fullvardigt och relativt gott liv trots sin sjuk-
dom. Fér manga av oss patienter med kronisk
blodcancer handlar varden darfor inte bara
om att éverleva — utan ocksa om att ges for-
utsattningar och mojlighet att leva.

Blodcancer har gitt fran att vara en cancer-
form med dodlig utgang till att for manga
vara en behandlingsbar kronisk sjukdom. Det
kraver atgarder sasom en forbdttrad tillgang-
lighet inom varden, flexibel sjukforsakring,
hantering av biverkningar, allas ratt till lake-
medel som ger ldngre behandlingsfrihet samt
ett starkt patientansvar. Att leva med paga-
ende eller upprepad cancerbehandling kra-
ver ocksa kontinuerlig rehabilitering, traning
och/eller aktiveringsstod. Samhdllsvinsterna
maste ses ur ett hdlsoekonomiskt perspektiv.
Satsningar pa kronisk blodcancer i dag kom-
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mer att vara vagledande for cancervarden ge-
nerellt i framtiden.

Vi kan inte tiga stilla och acceptera att "kro-
nisk blodcancer" jamstills och definieras som
en "tidigt palliativa sjukdom" eftersom blod-
cancerdiagnosen inte dr botbar. MS, diabetes
och diverse andra folksjukdomar gar inte hel-
ler att bota. Palliativa sjukdomar kommer med
sannolikhet inte prioriteras i en framtid och
ett samhalle med begransade resurser. Som
jag ser det kan vi inte heller sdga "Nej till can-
cer” som manga andra cancerorganisationer.
Det blir ju som att sdga nej till sitt eget liv. Men
vi kan tillsammans verka for att vi skall kunna
leva ett sa langt och bra liv som mgjligt med
kronisk blodcancer.

Med stora forhoppningar om att varen nu ar
pavig.
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Lat oss visa mojlisheten med subkutan®
immunglobulinbehandling 1 hemmet

“Lakemedelsinjektion genom en spruta i underhudsfettet

. Crono S-PID50™ - Snabb och driftsaker
¢+ & 8 § S pump fér en smidig behandling med
'I.“"lm“hmh..uh" | ) (= immunglobulin-infusioner i hemmet.

=5 5.E_| NordicInfu Care har lang erfarenhet av medicinsk teknik i hemmet.
ﬁ w1 Med CRONO pump och Neria™ infusionsset kan du smidigt och enkelt

Ok ind sjalv hantera behandling hemma. Fraga din sjukskoterska och lakare.

NordicInfu Care AB Box 1225, 131 28 Nacka Strand. Tfn: 08-601 24 40 e-post: info@infucare.se www.infucare.se
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Rehabilitering

BLODCANCERFORBUNDET

"Kronisk blodcancer, aldrig hort talas om..."

. Uttalandet ovan, sagt av en familjemedlem

till Blodcancerférbundets Férbunds- och Affarsutvecklingsansvariga Christian Pedersen,

belyser den nuvarande problematiken kring kronisk blodcancer idag.

Likt flera andra cancerformer har namligen
den imponerande forskning som bedrivs
inom blodcanceromradet lett till att en allt
storre andel av vara medlemmar idag lever
med en kronisk sjukdom. Denna utveckling
ar naturligtvis gladjande, men stéller ock-
sa 0kade krav pa cancersjukvarden och de
politiker vilka foretrader den. "Tidig palliativ
vard" och "spridd cancer" dr numera forald-
rade definitioner, varpa dessa bendmningar
maste anpassas till den nya verklighet som
rader idag. Dartill bor sjukvarden modernise-
ras och omorganiseras for att méta de dkade
kraven pa t.ex. livslang rehabilitering. Sveri-

Rehabcenter Mosseberg
Rehabcenter Sfciren

Rehab for livet

Rehab handlar hos oss om aterhamtning, att \
utvecklas och skapa nagot nytt. Ditt skraddar-
sydda program kan innehalla t ex vattengym-
nastik, mindfulness, tid for reflektion, samtal
med andra och foreldsningar. Och viktigast av
allt — du far vardefull kunskap med dig hem.

Las mer pa www.brackediakoni.se

ges politiker spelar en viktig roll i detta arbe-
te, varpa det dr essentiellt att ndmnda grupp
informeras om, tar stéllning till och reagerar
pa de férandrade behoven hos en stor del av
vara medlemmar.

Aven kroniskt blodcancersjuka tvingas anta
ett annat forhallningssétt till sin sjukdom. |
likhet med andra kroniska sjukdomar som
diabetes maste dessa manniskor numera
acceptera det faktum att de lever med en
livslang sjukdom, en dkomma som kommer
att paverka berérda personers vardag till det
sdmre under vissa perioder i livet. Da &r ratt

rehabilitering av yttersta vikt for att klara av
vardagen, som ibland kan vara bade slitsam
ochtuff. Blodcancerférbundet anser att samt-
liga av vara medlemmar ska ha ratt till den
rehab som passar just dem, och att ni ar val
informerade om vilka alternativ som existerar
pa marknaden samt vad ni har ratt till i form av
kostnadsfri rehab som blodcancerdrabbade
patienter. Vi pa forbundet gér sa gott vi kan
for att bista i detta arbete, och dedicerar folj-
aktligen arets forsta utgava av haema till just
"Rehabilitering”.

For Kunskap & Livskraft! @

| P Ay B Wlarie o boomee l

Varning! Medicinen
som injiceras kan vara
fel. Kontrollera inne-
hall och koncentration.

Nar intravenas medicin bereds och doseras bitr det
iband fel. Med Druglog® kan du snabbt kontrollera aft
megitinen dr korrekt innan du skickar den vidare | vdrdkedian

Qch framitirallt innan den infceras | patienten,

o >

Pharmacolog
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Immunglobuliner

"Cancervérden flyttar hem" ar pa tapeten, det dr bara att bladdra fram till sida 20 i denna tidning for att snubbla 6ver ndmnda uttryck
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som numera dr vanligt forekommande dven pa riksdagsniva, men hur ter sig detta rent praktiskt? Vilka verktyg finns for att underlatta
en overflyttning fran den i manga fall statliga sjukvarden till hemmets trygga vra? Skype ar ett exempel pa ett valkant digitalt verktyg
som pa ett simpelt sétt har potentialen att bidra till att denna process paskyndas. Men annars da?

Behandling i form av att ta immunglobulin
i hemmet &r ett annat konkret exempel for
att avlasta sjukvardens aktorer. Detta medan
man samtidigt ser till att en allt storre del av
patientens vard kan drivas fran det egna hus-
hallet. Detta i sin tur leder pa ett naturligt satt
till exempelvis storre patientinflytande och
en mer jamlik vérd, vilket mer eller mindre
samtliga ideella cancerféreningar siger sig
arbeta for. Men vad innebdr egentligen detta
med "immunglobuliner"? Haemas redaktor
Christian Pedersen atog sig uppgiften att se
ndrmare pa detta.

En snabb sockning pa Google klargjorde att
syftet med dessa behandlingar &r att aterstalla
antikropparnas nivaer i blodet sa att kroppen
genom detta kan bekdmpa infektioner battre.
Med tanke pa att sjukvarden idag fortfarande
behandlar efter symtom och inte efter diag-
nos, i kombination med det faktum att de av
vara medlemmar som lever med en kronisk
blodcancersjukdom tvingas till primarvarden
och véravardcentraler runtomilandet, ar det-

ta en hogst relevant fraga for Blodcancerfor-
bundet. De hematologer som jobbar pa vara
sjukhus gor sa gott de kan, dessvdrre arbetar
de fér narvarande i motvind och har svart att
klara av en hégst orimlig arbetsborda.

Saledes gladdes jag hjartligt 4t det faktum
att det faktiskt fanns behandlingar vilka jag
tidigare inte kdnde till sasom immunglobu-
lin, vilka i slutdndan har som syfte att géra
tillvaron enklare for cancerpatienter. Att fa
denna att ga ihop &r trots allt en utmaning
sasom blodcancerdrabbad, varpa hembe-
handling rimligtvis borde leda till en for-
battrad livskvalitet, vilket i sin tur rimmar
fint med Blodcancerférbundets slogan "For
Kunskap & Livskraft". Att det dessutom har
potentialen att leda till att patientsakerheten
for kroniskt cancerdrabbade forbattras dr en
bonus, ddr du som 4r villig att prova pa det-
ta forst maste ga pa en tredagarsutbildning
i hur detta genomfors rent praktiskt. Vidare
tar behandlingen ungefar en till nagra tim-
mar varje gang denna utfors.

Nagra fa baksidor siledes, men sedan
ar ju varlden trots allt varken svart eller vit.
Dock gar det inte att forbise potentialen
som immunglobulinbehandling besitter, dar
denna forhoppningsvis kommer att fortsatta
utvecklas i framtiden for att genom detta bli
annu mer intressant for er som laser denna
artikel. Emellertid maste vi pa forbundet er-
kdnna att detta dr ett praktiskt och tillgang-
ligt verktyg for att fraimja en storre patient-
sakerhet i kombination med en hogre grad
av patientinflytande. Dessa uttryck dr bade
sjdlvklara och vackra, men desto svarare att
omsétta i den ibland svarféranderliga verk-
ligheten. Krasst sett sa gillar inte manniskor
forandring, framforallt inte nir detta inne-
bar en okad arbetsbelastning, ett naturligt
manskligt beteende som Blodcancerfor-
bundet sannerligen hoppas att bade vara
beslutsfattare tillika vardforetradare ar val
medvetna om. For forandring behovs, och
det snart! ®



Framtidens
cancerrehabilitering

CHRISTIAN PEDERSEN

Framtidens cancersjukvard borde vara som junibacken, dar man blott kliver pa sagotaget

for att sedermera foras genom olika varldar pa ett klart och tydligt séitt. Med andra ord ett
kontinuerligt patientflode dar den cancerdrabbades unika behov star i centrum och dar
denne far ta del av en mer individanpassad vard.

Med andra ord tillgang il ett tydligt kontaktnat
utan fragmenterade kontakter, med en speci-
fik kontaktldkare som har en helheltsbild 6ver
patientens situation och gérna en personlig
relation byggd pa tillit med denne. Realiteten
idag ar dock en annan, ddr det tyvarr ar langt
ifrdn givet att situationen kommer att forbatt-
ras inom den narmaste framtiden. En véxande
och alltmer aldersstigen befolkning, urbanise-
ring, en okad flyktingstrom och rigida organi-
sationsstrukturer dr samtliga exempel pa de
utmaningar som cancervarden i Sverige star
infor for ndrvarande. Vidare dr dagens cancer-
sjukvard langt ifran perfekt och kan snarare lik-
nas med en djurpark. Som cancerpatient kdar
du till en attraktion, avverkar denna och maste
sedermera leta dig fram till nésta attraktion och
koa dven dar. Med andra ord féljden av en in-
effektiv tillika utdaterad process, vilket i sin tur
endast kan |6sas pa ett sétt; genom en omorga-
nisering av cancersjukvarden!

Som ett led i detta viktiga arbete maste man
dartill kunna erbjuda ett utokat stéd i form
av relevant och god rehabilitering till blod-
cancersjuka. Mgjligheterna till rehabilitering
maste ddrutover vara sa pass billig att samtliga
patienter har rad med denna. Annars kling-
ar orden "jamlik cancervard” vildigt svagt i
Blodcancerférbundets 6ron, som inte nojer
sig med verkningslosa plattityder utan kraver
reella resultat! Behovet av god rehabilitering
gdller bade for kroniskt blodcancersjuka som

Junibacken: en potentiell
inspirationskalla for framtidens
cancerrehabilitering?

kommer att leva med sin sjukdom livet ut,
samt for dem av vara medlemmar som drab-
bats av en akut blod- eller blodcancersjuk-
dom. Vad géller den sistnimnda kategorin, ar
det allt som oftast ndr dessa har friskforklarats
som behovet av rehabilitering ar storst. "Nu
kommer alla kdnslorna (pa en och samma
gang)" dr ett passande citat vad géller detta,
da det ar nar man val ar "frisk" fran sin cancer
som realiteten om att man har varit ndra att d6
kommer tillsammans med den kénslostorm
som detta faktum bar med sig. Har erbjuds i
nuldget inget stod fran vardens aktorer idag,
fastdan behovet av just detta dr som allra storst
vid detta skede.

Anhoriga, framforallt barn, dr en annan kate-
gori som maste fa battre stéd 4n vad som er-
bjuds for ndrvarande. Som narstaende till en

blodcancerdrabbad forvintas du i dagsliget
att sldppa alla atagandeni livet for att finnas till
for den drabbade tjugofyra timmar om dyg-
net. Detta ma vara gangbart pa kort sikt, men
i detlanga loppet leder det ofta till en ohallbar
situation fér den anhériga. Aven de har ett
stort behov av att fa tillgang till framférallt mer
psykiskt inriktat stod i form av exempelvis
samtalsterapi och tillgang till en kurator. Detta
belyses av bland annat Annelie Grip, med-
lem i Blodcancerforbundets lokala férening
i Stockholm tillika grundare av rehabcentret
"Grips Livscoaching". Lds mer om det viktiga
arbete hon och Maria Hellbom utfér inom re-
habiliteringsomradet pa nasta sida, dér dessa
tva kvinnor verkligen kan sdgas ga i braschen
for framtidens mer individanpassade och pa-
tientcentrerade rehabilitering! 4

Har du haft lymfom och oroar dig 6ver om du kan fa egna
barn i framtiden eller besvaras du av sexuella problem?

Karolinska institutet soker personer 16-40 ir som behandlats f6r lymfom de senaste 5 dren och vill prova ett
internetbaserat behandlingsprogram. Ansvariga fér studien ar Claudia Lampic och Lena Wettergren, Fér mer
information, kontakta jeanette.winterling@@ki.se eller 135 mer pa ki.se:
Lampic & Wettergren group (projekt Fex-Can).

Studien dr godkind av Etikprovningsnimaden, De uppgifler du Bmpar behandlas | enlighet med personuppgiltslagen,

Ett medicinskt universitet

.- Karolinska
%7 © Institutet
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Annelie Grip, fortfarande otroligt engagerad
trots tre cancerdiagnoser.

Det faktum att just battre tillgang till individanpassad, god och ekonomiskt gangbar re-

habilitering ar pa tapeten for narvarande belystes av den artikel jag ldste i gratistidningen

Metro den 24e februari. | ndmnda text berittade Annelie Grip, trogen medlem i Blodcan-
cerférbundet sedan manga ar, om den depression hon drabbades av under 2012 efter att
ha blivit friskférklarad fran sin blodcancersjukdom fér tredje gangen.

PSYKOSOCIALT STOD

Det var namligen under denna period som
tanken att sjdlv gora slag i saken och starta
ett eget foretag foddes, detta med syftet att
hjalpa manniskor som haft liknande erfaren-
heter som hon sjdlv. "Jag har haft cancer tre
ganger; 2003, 2009 och 2012, dédr tankarna
om att starta eget foretag inom friskvard/re-
habilitering borjade redan 2009. Detta i och
med att jag skulle borja arbetstriana efter be-
handling. Ingen héll i detta, "vill du komma i
kontakt med en kurator, gor det" var det enda
som sjukvarden bidrog med. Men man orkar
inte med dettal” konstaterar Annelie.

Nagra ar senare star det klart att Annelie
har lyckats med sitt atagande att starta eget
friskvardsforetag, detta i och med att "Grips
Livscoaching” numera finns registrerat hos
bolagsverket. Fastan foretaget ifriga fort-
farande &r i sin linda, "det far ga i den takt
kroppen och sinnet orkar med" fér att citera
Annelie sjélv, har hon stora forhoppningar om
att atminstone kunna anordna foreldsningar
om rehabilitering inom en snar framtid. Tre
tuffa omgangar med Lymfom har satt sina
spar, bade fysiskt men framforallt mentalt.
"En forkylning for dig gar kanske éver pa en
vecka, for mig kan det ta uppemot en manad.
Det ér svart att forsta for utomstaende, man ar
fortfarande sliten trots att drygt tre ar har gatt.
Min drém dr dock att bli konsult inom rehabi-
litering, jag dlskar namligen att utbilda andra
manniskor och sprida kunskap runtomrking
mig. Och vad géller kunskap om just rehabili-
tering finns det ett stort behov av detta, fram-
forallt inom varden"” faststdller Annelie riktigt
innan hon fortsétter.

"Jag skulle verkligen ha haft behov av en
sadan efter att mina behandlingar avslutats.
Pa sjukhusen ar de jatteduktiga och dar finns
tillgang till allt, men efter detta mer eller
mindre ingenting...Det finns sikert duktiga
manniskor som jobbar pa vardcentraler, men
min egna upplevelse av dessa ar dessvirre
fruktansvard. De bara klappar en pa huvudet,
ger nagra generella rad och ber en aterkom-
ma efter en vecka. Deras kunskap om cancer
overlag dr skrammande bristfallig, det ar at-
minstone min erfarenhet. Dessutom har jag
mycket déliga minnen fran nar jag forstod att
jag hade drabbats av cancer. Det var en 16r-
dag och jag var ute i skdrgarden och skulle
precis halla ett féredrag infér 120 personer.
Da ringde min lakare och sa att jag skulle
infinna mig pa Sodersjukhusets hematolo-
gavdelning mandag morgon. Eftersom min
pappa just hade gatt bort i cancer férstod jag
genast vad det rorde sig om, vilket givet min
mycket ovanliga diagnos emellertid bekrifta-
des forst dryga halvaret senare”.

Annelies beréttelse dr familjdr, jag har namli-
gen hort exakt samma sak fran flertalet andra
medlemmar i vart kdra férbund. Ovan nimn-
da lakare hade vidare gett Annelie radet att
"vila i en vecka och kom sen tillbaka om du
inte har blivit battre" under hennes forsta
besok, vilket initierades av att Annelie hade
drabbats av nattliga svettningar. | efterhand ar
det bara att konstatera att detta var ett hogst
osmakligt rad, snudd pa respektlost. Att sto-
det efter avslutad behandling &r otillrackligt
star ocksa klart, ddar man som canceréverle-
vare behdver mer stod och tid d@n vad som

CHRISTIAN PEDERSEN

erbjuds i dagslaget. Visst finns det rehabili-
teringscenter, dock ar inte lakarna medvetna
om dessa och majoriteten av patienterna har
inte orken att leta rétt pa ett befintligt sadant.
Vidare gar det att ans6ka om stod fran lands-
tinget om man har tur och bor i ratt del av lan-
det, men det de erbjuder canceréverlevare r
langt ifran tillrackligt. "De verkar tro att nagra
veckor dr mer dn nog for att terhimta sig,
men dar har de helt fel” klargér Anneli, varpa
jag inte annat kan dn instdimma. "Min senaste
behandling var oerhort tuff och jag lider fort-
farande av sviterna fran denna. Och da menar
jag inte bara rent fysiskt, utan framst mentalt.
Det dr ddrfor jag numera &r utbildad coach
med ICF certifiering och dessutom har gatt
en kurs i Mindfulness. Naturligtvis 4r dven fy-
sisk rehabilitering nddvandigt, men den men-
tala biten ar i mitt tycke emellertid minst lika
viktig. Och den gléms ofta bort i sjukvarden
idag, varpa 6vergangen tillbaka till ett normalt
liv blir oerhért jobbig for vissa manniskor.
Detta stod borde dartill inte bara vara riktat
mot de drabbade sjalva, utan dven till anho-
riga och arbetsgivare” konstaterar Annelie
slutligen innan jag tackar dennaimponerande
dam viénligen for ett trevligt samtal.

Las mer om "Grips Livscoaching” pa:
http://www.gripslivscoaching.nu

Ar du istdllet intresserad av att veta mer om
"mindfulness” dr det bara att surfa in p3;
http://www.1177..se/Stockholm/Tema/
Halsa/Stress/Mindfulness/

For Kunskap & Livskraft! 4



CANCERREHABFONDEN

CHRISTIAN PEDERSEN

Froet till CancerRehabFonden som det ser ut idag saddes redan 1978 nar tva man triffa-
des pa ett sjukhus nagonstans i Sverige. Den ene var canceréverlevare medan den andre
hade skadats i trafiken, dar de emellertid delade synen att mojligheterna till rehabilitering

efter vardtiden runtom i landet var hogst bristfilliga.

Séledes slog de slag i saken och pa eget
bevag startade en insamlingsorganisation
med namnet "Cancer- och Trafikskadades
Riksforbund”, vars syfte var att erbjuda
rehabiliteringsméjligheter till de tva just
ndmnda malgrupperna. | och med att an-
talet skadade i trafiken minskat pa konti-
nuerlig basis sedan dess, medan antalet
cancerdverlevande gétt i motsatt riktning,
bytte foretaget 2013 namn till CancerRe-
habFonden. Ett annat skal till bytet var
dock det faktum att mojligheterna till stod
i dagens cancervard var och ar ytterst
bristfélliga, varpa behovet av exempelvis
ekonomisk och psykologisk hjélp till sin

rehabilitering ar stort for cancerdrabbade i
Sverige idag.

Det 4r just detta ouppfyllda men ack sa vikti-
ga behov som CancerRehabFonden forsoker
fylla med sin verksamhet. | dagsldget star det
ndmligen klart att vardens resurser vad géller
rehabilitering efter avslutad behandling ar
otillrdckliga. Detta blir ett stort problem for
dem som kanner sig ensamma och upplever
vardagen som tung efter att de "friskforkla-
rats". Just darfor dr det imponerande att det
finns organisationer sasom CancerRehabFon-
den, vars vision dr att kunna erbjuda rehabi-
litering till alla cancerdrabbade oavsett var i

CANCER
REHAB
FONDEN

landet denne bor. For narvarande dr majori-
teten av arets veckor dppna for samtliga can-
cerdiagnoser, ddr vissa rehabiliteringsveckor
emellertid har specifika teman. "Mdn med
cancer”, "Kronisk cancer" och "Ung med can-
cer" dr nagra exempel pa dessa mer specifika
fokusomraden som sker med jamna mellan-
rum pd de fem olika rehabiliteringscenter
som CancerRehabFonden samarbetar med.

For att ldsa pa mer om de center med fokus
pa rehabilitering som CancerRehabFonden
har ingatt partnerskap med géller det bara att
fortsitta att ldsa... @

Bracke Diakoni Sfaren, Solna/Stockholm

Programmet pagar i 5 dygn och rehabiliteringen anpassas vid start efter individuell formaga
och behov. Rehabiliteringen utgér fran metoder som har stéd i vetenskap och beprévad erfa-
renhet. Rehab-teamet bestar av rehabiliteringslakare, sjukskéterska, sjukgymnast, psykolog/
psykoterapeut, dietist, kurator och underskéterska. Programmet bygger pa fysisk aktivitet,
samtal och information. Varje deltagare bor i enkelrum, men kan ibland fa dela badrum med en
annan person. Helpension ingar under vistelsen.

Bricke Diakoni Mosseberg, Falkoping

P4 Rehabcenter Mésseberg arbetar man brett med olika former av rehabilitering och utred-
ningar. Rehabcentret har lang erfarenhet av onkologisk rehabilitering och utvecklar standigt
sina program med nya idéer och nytt innehall. Hos Mésseberg far du kunskap, inspiration och
konkret stod och hjdlp med olika verktyg och strategier - som tas fram tillsammans med dig
utifran dina forutsattningar och behov. Den vackra kurortsmiljon ger tid for aterhamtning.

Frotuna Gard & Retreat, Uppsala

Efter en cancerdiagnos ar livet inte lika sjalvklart som det en gang var. Pa Frotuna Gard & Re-
treat moter du andra i liknande situation som har en bredare férstaelse for vad du gatt igenom.
Ett emotionellt och psykologiskt perspektiv ar genomgaende i programmet. Dessutom finns
olika former av samtal, féredrag, information och aktiviteter. For vélbefinnandet och halsan
spelar dven maten en viktig roll och pa Frétuna Gard serveras du naringsrik tillagad mat med
hansyn till miljé och sasong. Tillsammans med Janet och Gunilla far deltagare dven chansen att
laga och ldra.

Lydiagarden, Ho66r

Lydiagardens program innehaller en mingd olika féreldsningar, samtal och aktiviteter.
Foreldsningarna kan handla om fakta om cancer, normal krisreaktion i samband med can-

cersjukdom, stress/trotthet och tips och rad av sjukgymnast. Du kan dven f4 tillgang till sjuk-

gymnast och olika typer av samtal med exempelvis en sjukskoterska eller kurator. Vad géller

aktiviteter finns bade kulturell verksamhet och tillgang till ett kreativitetsrum.

Foodpower, Osterlen
Mat, yoga, kropp och sjil dr vad som stér i fokus pa Foodpower pa naturfagra Osterlen.

Har 4r det maten som stdr i centrum, ddr ndrodlade ravaror dr vad som giller for att fa den
kraft och styrka som kravs for att komma tillbaka fran en cancerbehandling.

Programmet hos Foodpower bestar av tre byggstenar: Mat som ger styrka, Yoga som av-
slappningsmetod och Samtal om livet. Initiativtagare till projektet ar leg. dietist Anna som har
sdllskap av en legitimerad psykolog tillika yogaldrare under samtliga av programmets fyra da-

gar.
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"Tjenare grabben, hur ar laget!?". Rosten
ar bekant, fragan likasa, dar jag som sa
manga ganger forr emellertid svarar glatt
att "det ar fin-fint" med ett leende pa lap-
parna. For han dr en man som sprider glad-
je omkring sig denne begavade Matti An-
dersson, erfaren musiker som han ar med
sdte i Uppsala strax norr om Stockholm.
Att ldra sig ackordeon, det instrument som
Matti en gang i tiden foll handlost fér, ma
ha varit en utmaning for denne 60-driga
herre.

men levande

CHRISTIAN PEDERSEN

Sedan den 8e januari i ar, vilket dr det da-
tum som Matti fick veta att han drabbats av
blodcancersjukdomen myelom, ligger fokus
emellertid pd att klara av den tuffa behand-
ling som han genomgar. Var hittar han moti-
vationen och orken att gora detta? Jo, som sa
manga ganger forr, genom musiken...

Musiken har dock inte hjélpt Matti att ac-
ceptera sin diagnos, helt enkelt darfor att
han dnnu inte sjélv har gjort detta. "Jag har
vdl egentligen inte fattat eller forstatt vad
som har hant mig. Det verkar ta tid...hur ac-
cepterar man egentligen ett helt nytt liv? Ti-
den far vél utvisa" konstaterar Matti ndr vart
samtal glider in pa ett mer sjalsligt plan. Att
han valde att arrangera en konsert i Uppsala
sa ndra inpa det att han fick beskedet om sin
cancersjukdom beror mycket pa just detta
" Ar detta slutet? Vad vill jag gora innan jag
dor? Jag maste fa halla annu en konsert med
mina favorit-musiker i en bra konsertlokal for
en intresserad publik. Sedan den natten har
jag dgnat mycket tid at att planera en kon-
sert i samarbete med Blodcancerforbundet,
forskare pa Akademiska Sjukhuset, Katalin
Ostra Station (konsertlokalen), medmusiker,
formgivare osv... Det kiandes fullstandigt

Li \}lré\ou (Arein Ie\lo\vw\e

TORSDAG 21 APRIL, KL 20.00
KATALINS STORA SCEN, UPPSALA

Matti Ason Band till formén for Blodcancerfonden

Musik av Astor Piazzolla, Pietro Frosini,
Maria Kalaniemi och Lasse Hollmer

Géster:

Johan Lund-Andersson, klarinett

Nils-Erik Sparf, fiol

Inslépp fran klockan 18.00

Biljettpris 200 kr, 100kr student inklusive serviceavgift
Ring 018-14.06 80 for bordsplacering

Staplatser &r onumrerat

Matti Andersson, accordeon
Erik Tengholm, trumpet
Jonas Isaksson, gitarr
Peter Frykholm, kontrabas
Lennart Térnqvist, trummor

sjdlvklart, rétt och viktigt att fa leva i och med
musiken s& mycket som mgjligt.”

Det var Matti som sjilv tog initiativet att
kontakta Blodcancerforbundet via ett e-post
meddelande med avsandartid "04.03". Tiden
i sig vackte mitt intresse, dar jag till en bor-
jan maste erkdnna att jag var lite misstank-
sam gentemot ett meddelande som skickats
denna hogst okristliga tid. Skulle han gé och
lagga sig eller hade han nyss stigit upp nar
meddelandet skrevs pa torsdagsmorgonen?
Matti hade lite "speciella tider" visade det sig,
vilket han patalade vid vart forsta samtal som
blev bade mer spannande och engagerande
an jag nagonsin kunnat dromma om. Ty har
talade jag med en driven och dedikerad herre
med ett mal i sikte; konserten "Livradd Men
Levande". Dennes band "Matti Ason Band"
kommer att vara huvudnumret kvéllen ifraga,
dér overskottet fran kvillen gar till Blodcan-
cerfonden.

Torsdagen den tjugoférsta april ar tanken att
ndmnda arrangemang ska gé av stapeln pa
"Katalin And All That Jazz" i Uppsala. Tiden
dr satt till 20.00 med insldpp som pabérjas tva
timmar dessférinnan till en nétt summa pa 185

kronor fér vuxna och 85 kronor for studeran-
de. Matti Ason Band &r som tidigare namnts
namnet pa bandet som dmnar underhalla del-
tagarna under kvéllen. Musiken ar det som
ska sta i centrum under de forhoppningsvis
mycket roande timmarna, dar en kortare fo-
reldsning om myelom dock kommer att hal-
las. Dessutom ryktas det om ett quiz mellan
spelningarna, som likt kvéllen ifraga bade
kommer att behandla myelom och musik. P&
fragan om vilka Mattis férhoppningar ar infor
kvéllen kommer svaret snabbt och med en
naturlig sjdlvsakerhet. "Fullt med folk, mycket
musik, gott om varme och massor med kar-
lek!". Langre an till den 21a april tanker dock
inte Matti, for det ar framtiden alltfor oviss
just nu. En autolog stamcellsplansplantation
ar emellertid inplanerad i maj, men den skén-
ker inte Matti en ynka tanke pa just nu. "All-
ting handlar om den kommande konserten,
det dr den som ger mig energi”.

Blodcancerférbundet 6nskar Matti lycka till
med sin fortsatta behandling, och uppmanar
samtidigt samtliga av vara medlemmar som
bor i ndrheten av Uppsala att boka in den 21a
april i kalendern! &
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Fa férunnat att ha ett
sa pass roligt jobb!

“Ingen dag ar den andra lik" ar ett urvattnat uttryck som alltfér lattvindigt anvands till ho-
ger och vanster, det ar numera min asikt. Ty jag har valdigt svart att se framfor mig sarskilt

manga jobb som dr mer omvaxlande dn mitt nuvarande.

dag pa jobbet

Pa Blodcancerférbundet finns det for dess
enda heltidsanstéllda en enda fast punkt i ar-
betslivet, och det ar kaffet vid tiotiden. Alltfér
manga ganger sjalv framfor datorn med lite
musik i bakgrunden, men nagon gang da och
da tillsammans med mina kollegor inom indu-
strin som delar lokaler med oss pa forbundet.
Brostcancerfonden, Njurforbundet och ILCO
dr nagra av de 6vriga ideella organisationerna
som arbetar fem trappor upp pa Sturegatan
4A. Och trots att lokalerna kunde ha varit lite
fraschare, sa trivs jag alldeles utomordentligt
bra pa min harliga arbetsplats i Sveriges res-
taurangtataste kommun Sundbyberg.

05.36 lyser det pa mobilskarmen vilket ma
vara tidigt, men jag har a andra sidan mycket
att géra och en kaffe skulle smaka valdigt gott
just nu. Vattenkokaren satts igang, snabbkaf-
fet tas fram tillsammans med en skvatt mjélk
innan jag slar pa datorn och strax ar redo att
pabdrja min arbetsdag. Dryga tva timmars
jobb innan dagens arbete officiellt sett borjar
dr bara bonus for mig, ingen stress och en
behaglig start pa dagen. De av dagens obli-
gatoriska arbetsuppgifter som ligger narmast
i tid avverkas i den man det ar majligt medan
kaffet langsamt vdcker mig. Innan klockan
hunnit bli halv atta har foljaktligen forbundets
sociala medier uppdaterats, en ny tillika rele-
vant nyhet har lagts upp pa var hemsida och
samtliga e-poster som trillat in i min person-
liga jobbmail besvarats. En snabb dusch, en
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lattare frukost och en rask promenad senare
ser jag bussen som ska ta mig till busstationen
“Vintergatan", bara nagon minuts promenad
fran Blodcancerférbundets kansli i Stock-
holms utkanter dar jag har mitt kontor.

En behaglig busstur och strax 6ver halvtim-
men senare kliver jag in pa mitt kontor runt
tjugo Over atta, naturligtvis forst efter att ha
halsat pa vara duktiga tillika mycket varmhjar-
tade administratérer Ulla och Mia som arbe-
tar deltid pa kansliet. Rummet ér, fastdn jag
har jobbat pa férbundet i 6ver fem manader
nu, fortfarande till bredden fylld med parmar
och papper som jag dnnu inte har haft tid att
sortera. Att halla pa med sadant ar knappast
tidseffektivt enligt mig, vilket ar ett minimi-
krav om man vill fa saker gjorda i det har job-
bet, var sa sakra! Den stationdra arbetsdatorn
av market Dell och min personliga medtagna
MacBookAir slas pa, sedan borjar min arbets-
dag "pa riktigt". Att férsoka beta av de drygt
tva dussin mail som ankommit till férbundets
mailadress blir i sedvanlig ordning starten pa
min arbetsdag, eller det var atminstone vad
som var tanken...

Ungefar hilften av e-posterna visar det sig
att jag hinner med innan telefonen ateri-
gen ringer, denna gang med ett bradskande
drende som kraver min fulla koncentration.
En utav férbundets lokala ordféranden upp-
lyser ndmligen mig om att hon &r i krokarna

EN UANLIG

CHRISTIAN PEDERSEN

och anldnder till kansliet ungefar kvart i tio,
dessutom rejalt kaffesugen! Det ger mig
drygt en timme att svara pa de évriga e-pos-
terna i forbundets gemensamma jobbmail,
gora detsamma med de nya e-posterna som
inkommit till min personliga sadana, prata en
kort stund med férbundets kassor angaende
Blodcancerfondens placeringar, satta pa kaf-
fe till var kdra lokala representant, springa till
Hemkop for att kopa lite fikabrod, fa tag pa
samt boka in ett méte med en ny potentiell
samarbetspartner inom lakemedelsindustrin
och snabbt se 6ver Blodcancerfondens pro-
cess kring minnesgavor. Det sistndmnda
ar namligen det som ska diskuteras pa den
kommande fikapausen ihop med var glada
lokala representant, som i vanlig ordning ar
punktlig och dyker upp med ett uppfriskan-
de glatt humor.

Fran det att kaffe och bullar dukas fram tills
dess att vi hjélps 4t att duka av drygt en och
en halv timme senare fors en livlig diskus-
sion inne pa konferensrummet pa Sturegatan
4A. Forutom att behandla processen kring
minnesgavor och hur denna kan forbdttras,
hinner Lena och jag dven med att diskute-
ra produktutbudet kring den nylansering
som planeras for Blodcancerforbundets
webbshop, vilka projekt som ar tankta att an-
ordnas under varen 2016 samt majligheten
att bli medlem direkt i Blodcancerférbundet
snarare 4n blott intresseanmala sig. Ett hogst
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...morkret ligger tatt Gver
Sturegatan nar det ar dags att
bege sig hemat.

valkommet och givande besok, dar jag tyvarr
maste ta farval av Lena for att bege mig in pa
kontoret och forbereda mig infor det planera-
de lunchmétet med den grafiska designer jag
stamt traff med pa den lokala restaurangen
Nybergs. Nagra tidigare utgavor av haema,
vara diagnosbroschyrer, en sammanfattning
av forbundets dnskade grafiska profil och var
informationsbroschyr samlas upp och tas till
ndmnda mote. Att jag dessutom hinner med
att upprétta en forsta kontakt med nagra po-
tentiella annonsérer i haema ar bara en bo-
nus, harligt!

Mitt i magen och med ny energi efter ett
mycket produktivt méte dr det sedan dags att
dgna sig at lite strategiskt arbete. Jag fortsat-
ter saledes gardagens médosamma uppagift
att ga igenom Socialstyrelsens krav pa an-
sokningar géllande statsbidrag for kroniska
sjukdomar. Mina insikter pilas ned med hjalp
av PowerPoint som kommer att ligga till grund
for en del av den presentation jag amnar hal-
la i fragan for styrelsen om drygt en och en
halv vecka, ddr mélet ar att hitta atminstone
ett projekt att enas kring och sd smaningom
gora en ansokan till. Dock hinner jag bara
sysselsdtta mig med detta i dryga halvtim-
men innan det aterigen dr dags att sldcka
en brand, denna gang i form av att se till att
dagordningen infor forbundets kommande
styrelseméte justeras och skickas ut till samt-
liga berorda individer. Knappt har jag hunnit

trycka pa "skicka" innan var engagerade tillika
mycket drivna ordférande Lise-Lott Eriksson
kikar forbi pa kontoret och paminner mig om
att skriva klart det ansékansbidrag som ska
skickas in dagen efter vad avser ett spannan-
de nytt projekt Blodcancerférbundet har pa
gang tillsammans med en av vara partners
inom lakemedelsindustrin.

Detta hinner jag ocksa precis med innan lar-
met pa mobilen ringer for att paminna mig
om att det dr dags att, tillsammans med Li-
se-Lott, bege sig till Riksdagen for ett mote
med en av vara folkvalda politiker angaende
sjukforsakringar. Motet avverkas relativt fort
dér responsen vi fick fran nimnde ledamot
gladjande nog dock var storre an forvantat.
Interpellation och debatt i riksdagen géllande
en av vara kdrnfragor utlovas, varpa jag for-
nojt dgnar en halvtimme at att diskutera hur
vi bast gar vidare med nésta steg efter métet
med Lise-Lott innan tiden &r kommen att bida
henne farval for att bege sig en sista sving
tillbaka till kontoret. Val ddr konsumeras da-
gens femte kaffe, nagra smarre forbattringar

...kaffepaus vid tiosnaret dar
fikabrodet dagen till dra emellertid
lyser med sin franvaro.

pa hemsidan utfors, en kortare diskussion
géllande statsbidrag diskuteras med ldmplig
representant pa Socialstyrelsen och slutligen
skickas ett antal avslutande meddelanden
ivdg i den virtuella djungeln. Detta innan ma-
gen ater paminner mig om att det ar dags att
faisig lite ndring, varpa det ar dags att [damna
kontoret.

| vanlig ordning dr jag den sista kvar pa va-
ningen varpa det dr mitt ansvar att slicka
lampornai samtliga rum, lasa huvudingangen
och larma pa vaning 5 i Sundbyberg. Detta
gor jag plikttroget innan tiden ar kommen att
bege sig hemat i vintermérkret. Val hemma
fran jobbet géller samma rutin sasom alltid;
tillaga en snabb men battre maltid, 4ta denna
i lugn och ro framfor datorn, sétta pa en sista
kaffe och sedan runda av dagens arbete med
en timmes avslutande arbete kompletterat
med en halvtimmes forberedelser infor mor-
gondagens ataganden. Detta alltmedan jag
myser i soffan med TV;n pa i bakgrunden som
sdllskap och varvar ner efter annu en "vanlig"
dag pé jobbet... ®
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Kompliceral nar %

patienters och Syst

wid allogen stam

Lars Nilsson pabérjar sitt i efterhand uppskattade anférande om MDS.

"Allt maste inte

handla om sjukdom”

m Ambitios foreldasningsdag i Lund far

HOGT BETY

TEXT PETER LUNDSTROM, PROGRESS PR FOTO BOSSE JOHANSSON

Patienter, anhériga och andra med intresse for blodcancer fyllde lokalen nir Blodcancerférbundet bjod
in till férelasningsdag i Lund. Ut6ver féredrag om sjukdomar och behandling fick deltagarna dven méta
bland andra lundafysikern Bodil Jonsson som delade med sig av sina tankar om tid. "Ett jattebra méte
med stor variation och intressanta samtal”, sdger eldsjdlen Christel Wendt som lett arbetet med forelds-

ningsdagen.

Efter valkomnande mingel och kaffe inledde
Lars Nilsson, 6verldkare vid hematologiska
kliniken pa Skanes universitetssjukhus, med
en uppskattad éversikt av behandlings- och
forskningsldget gallande MDS, myelodys-
plastiskt syndrom, en grupp stamcellssjuk-
domar som karaktariseras av mognadsstor-
ningar i blodet och benmargen.

Tankvart om tid
Bodil J6nsson, numera professor emerita och
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kénd fran "Fraga Lund", tog sedan upp traden
om tid — ett begrepp som kan bli ndrmast ma-
giskt for cancersjuka. Det var med bestsellern
"Tio tankar om tid" som hon strax fére millen-
nieskiftet fick stjdrnstatus, och att lata Bodil
Jonsson kasera om tid i ett sammanhang som
detta far betecknas som ett genidrag av ar-
rangdrerna. Annu en emerita, professor Eva
Kimby, pensionerad men "still going strong"
och fullt verksam, delade med sig av sitt
breda kunnande kring leukemi och lymfom,

blodcancerformer dér utvecklingen av nya
behandlingsmojligheter gatt starkt framat.

Munhilsa - eftersatt omrade

Ett dmne som engagerade ahdrarna lite extra
var ndr tandhygienisten Margaretha Nilsson
berdttade om vikten av att vdrna tandhélsan
under en cancerbehandling. Bakgrunden ar
att bade grundsjukdomen och behandling-
en av en tumorsjukdom paverkar munhélsan
— anda dr detta ett eftersatt omvardnadsom-
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Lumjeta Skenderi, ordférande i Blodsjukas Forening i Sodra tillsammans med eldsjalen Christel Wendt.

rade. Margaretha Nilsson fick manga fragor
efter sitt anférande och det hordes uppskat-
tande kommentarer av typen "det pratas all-
deles for lite om tandvard och cancer”.

| det gedigna programmet behovdes dven
en lunchpaus, ett trevligt tillfalle for fortsatta
samtal och kontakter mellan de manga enga-
gerade besokarna. Helena Cewers, barnmor-
ska och auktoriserad klinisk sexolog, talade
om "Lust att ha lust”, ett amne som engagerar
dagens arrangor, Christel Wendt, som forskar
om transplanterade patienters sexuella hilsa
och under varen kommer att fa sin forsta ve-
tenskapliga artikel publicerad. "Lust att ha lust”
dr aven titeln pa en bok av Helena Cewers.
"Det var en bade rolig och tankevickande fo-
relasning”, tycker Christel Wendt, som ocksa
noterade publikens stora intresse for Helena
Cewers bok som gavs ut 2012.

Behandling mot illamaende

Ett annat angeldget dmne géllde illaméaen-
de vid cancerbehandling, nagot som Anna
Libking, hematolog vid Skanes universitets-
sjukhus i Lund berattade om. Har har utveck-
lingen verkligen varit av godo for patienterna
som numera rutinmdssigt far likemedel i f6-
rebyggande syfte for att forhindra illaméaende
vid cytostatikabehandlingar.

Sjukskéoterskan Annika Kisch dr kvinnan bak-
om utmérkelsen "Arets hematologiska av-
handling”, ett prestigefyllt erkdnnande fran
Svensk Forening fér Hematologi som nu for
forsta gangen ger priset till en sjukskoterska.
Utover dran far Annika Kisch, som disputera-
de pa avhandlingen vid Malmé hogskola for
ett ar sedan, ocksa 10 000 kronor som do-
nerats av Blodcancerfonden. Pristagaren var
pa plats i Lund for att berdtta om studien som

handlar om de kanslomassigt komplicerade
situationer som uppstar vid stamcellstrans-
plantationer mellan syskon.

Tuffa erfarenheter av KLL

Under den intressanta och innehallsrika da-
gen foreldste ocksa Peter Berlin. Han beratta-
de om sina erfarenheter av att leva med KLL,
kronisk lymfatisk leukemi, med fokus pa den
transplantation med stamceller fran en obe-
sldktad donator som han genomgick 1999.
Ahérarna fick bade kanslosamma inblickar i
tuffa perioder som varit och hoppingivande
inspiration ndr de insag att Peter Berlin nume-
ra lever ett i stort sett normalt liv, férutom att
en stel nacke satt stopp for hans golfspel. "Jag
tror att blodcancerpatienter kan fa ut mycket
av att se nagon som har kdmpat och lyckas",
sager Christel Wendt. "Peter visar att man kan
komma langt med lite javlar anamma."

Under redogorelsen passade Annika Kisch pa
att inflika att forsta gangen hon skulle dka och
hamta stamceller i en frysvéska — "ett stort an-
svar och valdigt nervost” — var det just de stam-
celler som Peter Berlin skulle fa, nagot som pa
ett fint satt knét samman tva av dagens fore-
lasare. Christel Wendts sammanfattning av
satsningen i Lund dr enbart positiv: "Det blev
en bra blandning av rent medicinsk informa-
tion och helt andra aspekter av sjukdom och
manskligt liv. Jag kan inte vara annat an néjd!"

Foreldsningsdagen arrangerades av Blodsju-
kas Férening i Sédra Sjukvardsregionen med
stod av Gilead Sciences.

Christel Wendt - en riktig eldsjal
Det var i mitten av 1970-talet som Christel
Wendt valde varden férsta gangen. D4 utbil-

dade hon sig till sjukvardsbitrade och hade
tankt ldsa vidare till underskéterska, men sa
blev det inte och varden fick vénta.

Nagra ar senare drabbades hennes mormor
av aggstockscancer, och Christel Wendt
dr inte nadig nar hon beskriver den tidens
cancervard: "Det var hemskt att se hur illa
behandlad hon blev — det var nog da jag be-
stimde mig for att arbeta med onkologi."

Ar 1995 blev det studier igen, den hir gang-
en pa Vardhogskolan for att bli sjukskoéterska.
Efter examen blev det jobb pa onkologen och
sa smaningom hematologen dér hon har varit
sedan dess.

Idag 4r Christel Wendt en av Skanes, kanske
en av Sveriges, storsta eldsjalar pa blodcan-
ceromradet. Sedan 2007 sitter hon i styrelsen
for Blodsjukas forening i sodra sjukvardsre-
gionen, hon har engagerat sig i bade Blod-
cancerforbundet och Blodcancerfonden och
hon &r kassor i HEMSIS (Féreningen Hemato-
logisjukskoterskor i Sverige).

Pa senare ar har Christel Wendt, vid sidan
av sitt arbete pa hematologen i Lund, dgnat
stora delar av sin tid 4t doktorandstudier vid
Malmé hogskola. Dar forskar hon om trans-
planterade patienters sexuella hélsa. Nu till
vdren planeras publiceringen av hennes for-
sta vetenskapliga artikel i en referentgran-
skad tidskrift: Perception and assessment of
verbal and written information on sex and
relationships after hematopoietic stem cell
transplantation. ¢
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OCH IDERIK!

"Ar inte jag alltfor frisprakig och konstig
for att vara med i medlemstidningen?”
undrar Anne-Charlotte Bennerstam alias
"Lotta”,
bundets Stockholmsférening och medlem

vilkand eldsjél i Blodcancerfor-

i dess styrelse. Jag kan bara skaka pa huvu-
det och forsakra denna harliga individ att
sd absolut inte ar fallet, snarare tvartom!

En uppriktig och intressant kvinna
med manga &ss i rockdrmen.

Den gramulna vardagen behéver ibland lite farg, och det kan jag lova att Anne-Charlotte
bidrar med i allra hogsta grad da hon kikar forbi pa kansliet med jamna mellanrum for lite
pyssel. "Sa far man hjélpa till lite dér det behdvs och kinna sig behévd, dven om jag mest
fungerar som en stadkarring” som hon sjalv sa vackert uttrycker det.

Lotta 4r en av de séllsynta individer som sprider glddje runtomkring sig, ser det positiva i det
mesta och ar 6ppen for att dela med sig av sina erfarenheter till dem som ar villiga att lyssna.
For prata, det kan hon! Den fascinerande damen har levt med Kronisk Lymfatisk Leukemi
(KLL) sedan 2005 och stamcellstransplanterade sig sa sent som i januari 2013. Hon beskriver
denna operation som sin "andra fodelsedag" da denna hade en stor paverkan pa hennes
liv, till viss del positivt men framst negativt. Vad géller det sistndmnda 4r det ingenting som
Lotta sticker under stol med, det vore helt enkelt att tala osanning. Trots flertalet motgangar
i livet har hon emellertid inte latit sig nedslas, varefter "livet leker men lite hardhant ibland”
ar hennes favoritcitat i livet.

For att frimja ett storre patientinflytande har Lotta, efter viss 6vertalning fran forfattaren sjalv,
erbjudit sig att bidra till haema genom en aterkommande spalt med namnet "Lottas Egen-
vard". Har kommer Lotta att ge praktiska rad rérande just egenvard, vilket vi pa Blodcancer-
forbundet hoppas kommer att vara vara medlemmar behjélpliga i sin vardag” ¢

LOTTAS EGENVARD

Att sjdlv paverka sitt allméantillstand kan
ge goda effekter, bade mentalt och fy-
siskt. Genom att “prova pa" gar det att
hitta ndgot som gor att man mar battre.
Sjukvarden ger oss behandlingar och
mediciner som férhoppningsvis hjalper
mot de stora problemen. Dessa kan da-
remot ge foljdverkningar som vi sjdlva
kan paverka och férhoppningsvis mins-
ka. Allt vi sjdlva kan gora for att hoja var
livskvalité bor vi prova, det dr atminstone
min syn pa saken! Tanken dr att rubriken
Egenvard ska aterkomma i Haema ett tag
framat och ta upp tips som du kan testa
och som forhoppningsvis hjalper. Tipsen
ska givetvis inte paverka din behandling
eller din medicinering, utan kanske sma-
saker som kan gora att ett foljdproblem
minskar. Préva om du vill, hjalper det ar
det bra, hjdlper det inte sa sluta — och
préva ndgot annat.

lllaméaende och krakningar dr nog nagot
de flesta av oss har rakat ut for. Ibland
bara illamaende, ibland bara krakning-

ar och ibland bade och. Sjukvarden har
sakert gett dig tips som valj "kall mat”,
"drick kolsyrade drycker", "t ofta men
lite", "undvik matos”, "vadra innan ma-
ten" m.m. Ibland funkar detta och ibland
funkar det som gar stick i stdv med de rad
man far. Ibland dndrar det sig, varpa det
som fungerade tidigare inte langre fung-
erar, men det motsatta fungerar! Manga
tips som jag fétt har att géra med mat,
men ibland mdr man ju illa hela tiden.
Mar duilla pa morgonen, kan ett kex eller
en skorpa innan du gar upp hjalpa. En ci-
tronskiva att suga pa i munnen kan ocksa
lindra illamaende. Kanske glass kan vara
nagot eller en isbit att suga pa? Aven na-
got salt kan hjdlpa, t ex jordnétter, salta
kex eller kaviar...

Att krékas ar jobbigt oavsett om man mar
illa ocksa, eller om krakningarna kommer
utan féregdende varning. Sjdlv har jag
under de perioder da det ar extra aktu-
ellt, en krakpase i véaskan eller fickan. De
pasar som sjukhusen anvander dr djupa

sa att inte nagonting obehagligt stanker
upp i ansiktet pa en. Vidare &r plastring-
en upptill ett bra stod att halla i och ar la-
gom stor for mun och nasa. De finns att
kopa pa apoteket, men ar tyvarr dyra.

Vitska dr viktigt och far du inte i dig till-
rackligt med vatska, s testa vatskeersatt-
ning som kroppen effektivare tar till sig
an vanligt vatten. Detta gar att kopa i ta-
blettform pa apoteket och det finns dar-
till recept pa natet om du vill blanda sjélv.
Det &r viktigt att fa i sig naring, varpa om
du knappt far i dig nagon mat alls, sa bor
du givetvis ta kontakt med sjukvarden.

Har du nagot tips som har underlattat for
dig vad avser din blod- eller blodcancer-
sjukdom? E-posta i sadana fall gdrna till
mig och berétta dina tips sa ska jag se till
att dessa vidareformedlas i nasta utgava
av haemal!
Anne-Charlotte Bennerstam
lotta@blodcancerforbundet.se
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Onskar du STODJA oss?

BLI MEDLEM | BLODCANCERFORBUNDET!

Som medlem i Blodcancerférbundet far du méjligheten att méta an-
dra i din situation och vara med och paverka vart arbete pa férbundet.
Né&rstaende och 6vriga stédjande &r naturligtvis ocksa valkomna att
bli medlemmar!

Bli en del av var gemenskap genom att;

* Ga in pa var hemsida och fylla i webbformuléret genom att félja
lanken www.blodcancerforbundet.se/bli_medlem.

* Ringa férbundskansliet pa tel. 08 546 40 540
man-fre kl. 09.00 - 12.00.

= Skicka ett mail till e-post adressen info@blodcancerforbundet.se
(Ange namn, adress, fodelsear, e-postadress, tel.nr samt ev. diag-
nos. Skriv ocksa om det géller medlemskap som patient, anhérig
eller stodjande).

SKANK EN GAVA

* Via bankgiro. Sitt in ditt bidrag pa vart bankgiro 900-4219.

* Via sms. SMS:a "Blod” foljt av ett mellanslag och skriv sedan det
belopp du 6nskar skanka till 72672 (om du t.ex. vill skanka 200 kr
skriver du "Blod 200")

= Via Swish. Fyll i Blodcancerfondens Swish-nummer 1239004219
och ange valfri summa du vill donera. Minimibeloppet fér gavor via
denna kanal &r 100 kr.

* Via hemsidan. Ga in pa www.blodcancerforbundet.se/villkorslo-
sa_gavor och fyll i formularet.

GE EN MINNESGAVA

* Ga in pa www.blodcancerforbundet.se/minnes_och_gratulations-
gava och fyll i formuléret

* Ring férbundskansliet pa 08 54640540 man-fre kl. 09.00 - 12.00

= Skicka ett mail till info@blodcancerforbundet.se (glom inte att ange
vem gavan géller, texten pa minnesbrevet och summan pa gavan)

* Satt in summan pa vart bankgiro 900-4219 och ange dar vem
gavan géller samt 6vriga upplysningar.

GILEAD

Advancing Therapeutics.

Improving Lives.
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VARLDS
GANGER
DAGEN

CHRISTIAN PEDERSEN
Med hinderna fulla av informationsbroschyrer om Blodcancerférbundet, med malet

att ha nagra kilo farre att bara med mig tillbaka till kontoret om nagra timmar, begav
jag mig den 4e februari till Karolinska Institutet for att vara med och uppmarksamma
Virldscancerdagen 2016. Fastén jag var lite skeptisk mot konceptet i sig, da cancerpa-
tienter i mitt tycke fortjanar att bade uppmarksammas och hyllas dagligen, var det en

spannande eftermiddag som lag framfor mig.
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Jag var namligen inbjuden till seminariet "Ett
Levande Liv Med Cancer" vilket anordnades
av Natverket Mot Cancer (NMC) dar Blod-
cancerférbundet ingar som en av drygt dus-
sintalet organisationer. Naturligtvis lyckades
jag virra bort mig i det smarre bostadsomra-
de som kédnnetecknar Karolinska Institutet i
Solna. Emellertid lyckades jag komma fram
nagorlundai utsatt tid, en kladsam akademisk
kvart sen bara.

Har gillde det dock inte att slésa nagon tid,
varpa var roll-up togs fram och sattes upp pa
scenen, deltagare halsades valkomna och nya
kontakter initierades med foretagsrepresen-
tanter. Mitt i alltihop hann jag dven med att
fa i mig nagra tuggor mat, sedan hade klock-
an helt plétsligt blivit ett. Programmet drog
igang enligt plan inne i salen Aula Medica
med att Katarina Johansson, ordférande for
Nétverket Mot Cancer tillika god vén till Blod-
cancerforbundet, hélsade oss deltagare val-
komna tillsammans med moderatorn for ef-
termiddagen Lennart Persson. Dagen till dra
hade jag fatt den kanske inte alltfér glamorosa
uppgiften att vara "mikrofonansvarig”, det vill
sdga agera springpojke till publiken om de sa
dnskade.

Det gjorde de inte skulle det visa sig sena-
re, fraimst beroende pa det fullspackade
programmet som rivstartade i och med att
Gabriel Wikstrom, Folkhalso-, sjukvards- och
idrottsminister dntrade scenen kvart 6ver ett.
"Jamlik hélsa och béttre cancervard” var det
temat som diskuterades fram till klockan tva,
dér fokus lag pa cancerpatienternas behov
och regeringens satsningar for att forsoka
uppfylla dessa. Till min férnojelse fick Gabriel
det hett om 6ronentill tider, varpa denne her-
re inte fick en avslappnande och lugn upple-
velse av eventet ifraga. Dock var han dar for
att inte bara ta del utav utan dven diskutera
fragor som ir viktiga bade for NMC och oss
pa Blodcancerforbundet, varpa jag tyckte att
Katarina Johansson gjorde ett alldeles fortraff-
ligt framtradande.

Klockan tva och fram till halv fem flyttades
fokus till den 6vergripande programpunkten
"Cancerpatienten och Cancervarden”. Den-
na skulle visa sig besta av fyra olika delar, dar
den forsta av dessa behandlade patientens
inflytande i varden, dar dennes roll (eller

snarare icke-roll) i dagens vard diskuterades
av bland andra Margareta Haag (vice ordfé-
rande i NMC), Cecilia Olsson (ordférande
Sjukskoterskor i Cancervarden) och Maria
Pliakas (ordforande for Fysioterapeuternas
Onkologiska/palliativa  fysioterapisektion.
Darefter hade tiden kommit att istéllet prata
om livet som vuxen barncancerdverlevare.
Erik Agren, patientforetradare hos Barncan-
cerfonden och Marika Cassel, koordinator pa
samma organisation klargjorde vikten av att fa
psykosocialt stéd som barn/tonaring nar man
drabbas av cancer. Aven deras anhériga ar i
behov av stod, vilket egentligen inte gar att
ifrigasitta...

Halvwvdgs in i programpunkten ljod visselpi-
pan varpa det var dags for halvtid och kaffe.
For mig personligen var det rena rama smar-
gasbordet av spannande manniskor att triffa,
varpa en halvtimme kandes snalt om tid, fast-
an detta i drlighetens namn boér raknas sasom
tva halvtidspauser och darutéver var en av
de ldngsta pauser jag nagonsin hade upplevt.
Under trettio hektiska minuter hann jag pra-
ta med vdra nuvarande samarbetspartners
inom ldkemedelsindustrin, nya ansikten inom
ndmnda bransch, politiker till bade hoger och
vénster, en av vara kdra medlemmar pa Blod-
cancerférbundet samt mina vanner Peter och
Gitte pa Progress PR. Inte daligt bara det, fram-
forallt med tanke pa att jag dven hann fa i mig
tva koppar kaffe under tiden. Sedan ljod sé pi-
pan igen varpa samtliga deltagare snillt begav
sig till sina platser for att ta del av del tva utav
"Cancerpatienten och Cancervarden".

Denna pabdrjades med undertemat "Cancer-
varden flyttar hem"”, ett uttryck som klingade
védlkéant i mina 6ron efter att ha deltagit pa ett
seminarium i Riksdagen hésten 2015 med
samma namn. Nu som da var det liknande
omraden som berérdes, dédr dessa inklude-
rade exempelvis det faktum att patienter nu-
mera kan skéta sin behandling ifrin hemmet
i allt storre utstrackning samt de krav denna
nya verklighet staller pa sjukvarden. En sjélv-
klarhet for mig numera, men 4 andra sidan
visste jag inte ens vad "kronisk cancer” var for
nagot for sandr som ett halvar sedan. Det i sig
var skél nog till att mitt forsta atagande som
Forbunds- och Affarsutvecklingsansvarig pa
Blodcancerférbundet var att infora en slogan
som innefattade ordet "kunskap". Fér det var

just det jag, likt majoriteten av manniskorna
i vart land saknade vad avser hur cancervar-
den egentligen fungerar i Sverige idag.

Den sista halvtimmen av "Cancerpatienten
och Cancervarden” dgnades at en paneldis-
kussion med representanter fran Riksdagens
socialutskott tillika landstinget. Dessa poli-
tiker kompletterades av Heidi Stensmyren
(ordférande Ldkarférbundet) och Natver-
kets alldeles egna Margareta Haag, som for
ovrigt tydligen dr gammal bekant med mina
fordldrar. Detta hade jag fatt reda pa helgen
dessférinnan under familjens veckovisa fa-
miliemiddag pa sondagsaftonen, vilket bara
bevisar hur liten vérlden &r. Framférallt med
tanke pa att de hade lart kdnna varandra pa
Filippinerna, dar jag ju vixte upp som ni med
mycket gott minne kanske minns (jag skrev
ndmligen om detta i utgava nr. 3 2015!).
Dessutom kunde jag inte annat an férvanas
éver att min gamla chef fran Teleperforman-
ce, det hogst otacksamma foretag jag hade
varit anstdlld hos ndgra manader som tjugo-
aring som telefonforséljare, numera var leda-
mot i Riksdagens skatteutskott. Ibland &r livet
allt bra markligt...

Om det var markligt att Gunilla Gunnarsson,
likare och nationell cancersamordnare, till-
delades "arets cancernitverkare" hade jag
ingen uppfattning om. Att allting &r relativt
ar ndmligen en sjalvklar sanning enligt egen
utsago, och da jag inte visste vilka Gunillas
huvudkonkurrenter till ndmnda utmarkelse
var kunde jag inte siga bu eller ba. Dock li-
tade jag pa Katarina Johanssons goda om-
dome i denna fraga, instimde saledes hjart-
ligt i appladerna och kunde sedermera blott
konstatera att seminariet var éver . Summa
summarum hade det varit en spannande och
intressant dag, dar Blodcancerférbundet som
en aktiv medlem i Natverket Mot Cancer for-
hoppningsvis bidrog en gnutta till att cancer-
varden i Sverige tog ett steg framat, hur litet
det an ma ha varit. Ty att politiker pratar vack-
ert och ibland undflyende om strategier ar en
sak, att faktiskt fa vardens aktorer att ta dessa
strategier till sig och dartillimplementera dem
i praktiken dr en annan, framférallt med tan-
ke pa den enorma arbetsbelastning den sist-
niamnda gruppen lever med for ndrvarande
i kombination med den vara beslutsfattares
bendgenhet till kortsiktiga beslut. @
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SAKERHET FRAMFOR ALLT?

CHRISTIAN PEDERSEN

"Patientsakerhet betyder att skydda patienter fran att skadas ndr de far vard.
| Sverige &r varden sékrare dn i det flesta andra lander,

men dnda ar skador fortfarande ett stort problem”.

Jo tack, Sveriges Kommuner och Landsting
(SKL) sammanfattar det hela valdigt fint i de-
ras definition av "patientsdkerhet”. Det som
framst intresserar mig &r att de patalar det
faktum att sakerheten inom varden mycket
val kan forbattras. Detta torde vara ett krav
ifran allminheten gentemot vara beslutsfat-
tare, da vi pa forbundet atminstone anser att
det &r en sjdlvklarhet att vara medlemmar inte
ska behova oroa sig for att den behandling de
far dr sdker. "Patientsdkerhet” talas det brett
och hégt om fran alla méjliga hall och kanter,
men vad gors egentligen inom omradet? De
nationella kvalitetsregistren och vardplaner
i all dra, men dessa maste kopplas med kon-
kreta atgdrder och darefter borja visa reella
resultat.

Det ar emellertid svart att omsitta vackra
strategjer i praktiken. Detta kraver namligen
i de flesta fall en forandring av beteenden hos
manniskor, vilket ar lattare sagt dn gjort. Att
vi homo sapiens inte uppskattar forandring
ar en kédpp i detta enorma hjul, kostnader en
annan, dar allting i slutdndan handlar om vad

man &r villig att investera for att underlatta li-
vet for att rddda liv och dartill underlétta var-
dagen for vara anstillda inom varden. For lite
hjalp pa traven kunde dessa personer beho-
va, 6verarbetade som de ar. Och dr man trott
och sliten dr det ménskligt pa alla satt och vis
att ibland mista koncentrationen ett 6gonblick
och begi ett misstag. Felbehandlingar inom
varden &r saledes ett stort problem inom var-
den idag och dartill mer vanligt idag d4n man
skulle kunna tro. Att det dessutom leder till
oerhorda kostnader gor inte saken béttre, dédr
jag inte ens har namnt den storsta kostnaden
av alla — ett manniskoliv.

1 400... en siffra som nastan ar dubbelt sa
stor som antalet omkomnai flygolyckor under
2015. Och da talar vi om hela vérlden, inte
bara lilla Sverige. Att nistan var tionde patient
fortfarande drabbas av undvikbara skador ar
bara att beklaga, dar det 4r noterbart att vard-
relaterade infektioner ar det vanligaste skade-
omradet. Dessa beror i mangt och mycket pa
de individuella sjukhusens rigida interna kul-
turer, organisationsstrukturer och incitament-

SVERIGEDAGEN MPN

system. En hogst trogrorlig tillika foraldrad
verksamhet dar det dr lattare sagt 4n gjort att
"gbraom goraratt”. Ett stegi ratt riktning vore
att se till att vara sjukskoterskor kan kdnna sig
trygga i att det ldkemedel de injicerar i sina
patienter har ratt innehall och koncentration.
Ingen patient ska behéva lida for att en dos
har blivit fel, ddr detta i dagslaget riskerar att
ske givet den "manskliga faktorn".

Att fela &r trots allt manskligt, varpa exem-
pelvis kvalitetssakringslosningar for saker ad-
ministration av intravendsa mediciner borde
vara en sjdlvklarhet i dagens Sverige. Detta dr
en av manga saker som gar att forbattra i sjuk-
varden overlag, med ett specifikt fokus pa
just blodcancer. Tekniken for att infora detta
finns tillgdnglig redan idag, bland annat ge-
nom produkten "Druglog" som Uppsalaba-
serade bolaget Pharmacolog tillhandahaller.
Dock maste vardens aktorer vara mottagliga
att implementera dessa, och det snarast! Sa-
kerhet framfor allt, eller? &

23e April 2016

Radisson Blu Waterfront Hotel
(Stockholm)

Essentiell Trombocytos
Myelofibros
Polycytemia Vera

20 h@&ma nr 1 2016



MALIN HULTCRANTZ, SPECIALISTLAKARE, MED DR

American Society of Hematologys arliga konferens sker i borjan av december och dgde ar 2015 plats i Orlando, Florida. Liksom tidigare
ar presenterades en mingd studier kring nya likemedel och nya insikter inom sjukdomsbiologi. Nedan foljer ett referat fran konferen-
sen och lite nyheter géllande multipelt myelom och myeloproliferativa sjukdomar.

Ett flertal presentationer handlade om nya
myelomlakemedel, framférallt om de tre
som godkéndes i USA i november 2015. De
heter daratumumab (Darzalex®), ixazomib
(Ninlaro®) och elotuzumab (Empliciti®)
och har lite olika verkningsmekanism. Da-
ratumumab &r en antikropp mot myelom-
celler som visat sig ha god behandlingsef-
fekt som singelbehandling vilket &r véldigt
tilltalande. En stor studie dar bland annat
Karolinska universitetssjukhuset varit med
publicerades under hosten 2015 och re-
sultaten presenterades ocksa nu pa ASH.
Det andra ldkemedlet som godkénts heter
ixazomib och har liknande verkningsmeka-
nism som bortezomib (Velcade®) men ges i
tablettform. En kombination av ixazomib, le-
nalidomid (Revlimid®) och kortison visade
sig ha god effekt hos myelompatienter vilka
aterfallit i sjukdomen. Det tredje likemedlet
elotuzumab &r en antikropp som stimulerar
immunforsvaret och som hade god effekt
ndr det gavs som kombinationsbehandling
med lenalidomid (Revlimid®) och kortison.

For inte sa lange sedan (2014) godkandes
ett ldkemedel som heter carfilzomib som
ocksa dr en vidareutveckling av bortezomib.
Nu pa ASH presenterades flera studier med
carfilzomib och detta likemedel verkar vara
effektivt bade som forsta behandling vid di-
agnos och vid aterfall av myelom. Carfilzo-

mib har godkants bade av det amerikanska
och europeiska likemedelsverken medan
de tre forsta dn sa lange bara dr godkénda i
USA och det drojer ett litet tag innan de blir
tillgangliga i Sverige. Det dr mycket positivt
att det hander sa mycket nu inom myelom-
forskningen och det &r gladjande for patien-
terna att det kommit fram sa manga nya lake-
medel de senaste aren.

Géllande myeloproliferativa sjukdomar, el-
ler myeloproliferativa neoplasmer (MPN),
presenterades ett flertal studier kring be-
handling med JAK2-hdmmare. Den férsta
JAK2-hdmmaren ruxolitinib (Jakavi®) god-
kdndes for nagra ar sedan och nu ar tva till
JAK2-hdmmare snart pa vdg ut pa markna-
den. De heter pacritinib och momelotinib
och har lite olika profil jamfér med ruxoliti-
nib dven om alla tre likemedel pa det stora
hela verkar vara lika effektiva. En positiv sak
med de tva nya preparaten ar att man kan
behandla ocksa patienter som har laga blod-
vérden (ndgot som dr svarare med ruxoliti-
nib da detta kan sinka vardena ytterligare).
Pa ASH presenterades ocksa resultat fran
studier dar man kombinerat ruxolitinib med
andra ldkemedel, bland annat interferon,
azacytidin och pomalidomid. Ingen av kom-
binationsbehandlingarna har dn sa lange
haft en 6vertygande fordel jamfort med en-
bart ruxolitinib men studier 4r fortfarande

pagaende och ytterligare resultat kommer
s& smaningom.

Jag och mina kollegor presenterade en pos-
ter dér vi studerat incidens av MPN, dvs
antal nyinsjuknande i MPN per ar, i Sverige
mellan 2000-2012. Sjukdomarna har 6kad
lite i incidens men det beror troligen till
storsta del pa att rapporteringen till cancer-
registret blivit battre och battre. Vi sag en
tydlig trend i nyinsjuknande i férhallande till
alder, dvs att MPN blir vanligare ju dldre man
blir. | Sverige har vi ett véldigt bra och hel-
tackande cancerregister varfor vara resultat
ar mer palitliga 4n manga andra studier fran
olika delar av vérlden.

Andra spannande nyheter som presentera-
des vid ASH var bland annat studier kring
sa kallade "check-point inhibitors" ddr man
sett lovande behandlingsresultat i tidiga stu-
dier vid olika former av lymfom och myelom.
Det var ocksa ett flertal presentationer kring
behandling med CAR-T cells (férkortning
for chimeric antigen receptor T-cells) vid oli-
ka former av blodcancer. CAR-T cells 4r en
relativt ny form av behandling dar man pro-
grammerar patientens egna immunceller till
att pa ett riktat satt sla mot tumorcellerna.
Bade "checkpoint” inhibitors och CAR-T cells
ar behandlingar vi kommer att héra mer om
framover! &
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Nytt Cancerrehabiliteringscenter

Stockholm kommer att fa ett centrum for rehabilitering for patienter som har fatt can-
cer. Under februari beslutade landstingets halso- och sjukvardsnamnd att centret ska ligga pa
Sabbatsbergs sjukhus och hjdlpa manniskor tillbaka till ett normalt liv. Maria Hellbom ar verk-
samhetschef pad det nya rehabiliteringscenter som ska 6ppna i Stockholm och vara tillgangligt
for alla cancerpatienter. Maria &r legitimerad psykolog och klinisk psykolog och har arbetat
mycket med cancerpatienter tidigare. Cancerrehabilitering innebér att se hela manniskan i sitt
livssammanhang. Malet med det nya centret &r att alla cancerpatienter och deras nérstaende
ska fa mojlighet till rehabiliteringsinsatser utifran sin unika situation och sarskilda behov.
Blodcancerférbundet

Framtidens lakarroll

Vilka dr utmaningarna och forvantning-
arna pa framtidens lakare i Sverige? Och hur
paverkar flodet av information lakarna i deras
yrkesroll? Heidi Stensmyren, ordférande i L&-
karforbundet, gick nyligen att hoéra pa radio
dar hon gav svar pa tal gdllande ovannamnda
fragor. "De héga forvantningar som finns pa
lakare idag &r en sak vi maste acceptera. Vi ar
lakare hela livet, och man ska ha ett professio-
nellt forhallningssatt i alla lagen. Man ska veta
att &ven om man konsulteras utanfor jobbet sa
uppfattas man som lakare", sa hon bland annat
i programmet. Vad géller kraven fran dagens
patienter fortsatte Heidi med att konstatera
att dessa ser annorlunda ut idag jamfért med
enbart tio 4r sedan. Patienterna ar numera
battre informerade, men som Heidi klargor;
"Information &r inte samma sak som kunskap.
Kunskap &r reflekterad information, det forut-
sdtter att du kan vérdera informationen och
avgora vad som &r relevant, irrelevant, strunt
eller viktigt. Dar maste lakaren hjdlpa till, kan-
ske dnnu mer &n tidigare eftersom informa-
tionsutbudet ar sa mycket storre”. Slutligen
lyfte Heidi fram svarigheten med att fa ihop
kombinationen familj, fritid och arbetsliv.
Lakartidningen.se

VARD PA DISTANS

En mer jamlik och effektiv cancervard
ar i mangt och mycket beroende av dis-
tansoverbryggande teknik, framforallt
i Sveriges norra delar. Saledes finns nu
mojligheten for halsocentralerna i Gstra
Norrbotten att koppla upp sig mot den lo-
kala akutmottagningen pa Kalix Sjukhus.
Férdelarna med detta dr bland annat att
patienten slipper médosamma resor till
sjukhus, att denne far en snabb bedom-
ning av en specialist inom omradet (vilket
i sin tur leder till en hogre patientsaker-
het), att patienten blir mer delaktig i sin
vard samt att vardkedjan effektiviseras. "
Vi dr idag vana vid att anvdnda teknik for
kommunikation. Vard pa distans har ta-
gits val emot, dven av vara dldre patienter.
Framtidens samhdlle &r digjtalt och nu ar
det dags for varden att utvecklas i samma
riktning. Med hjélp av teknik krymper vi
de geografiska avstanden och majliggor
en likvardig vard for norrbottningarna.
Detta dr verkligen framtidens halso- och
sjukvard" sager Agneta Granstrém, lands-
tingsrad i 6stra Norrbotten.

NLL.se

Nylansering av
webbshoppen!

Att Blodcancerforbundets nuva-
rande webbshop inte dr mycket
att hanga i julgranen star nog klart
for de flesta av véra kdra medlem-
mar. Saledes planerar vi pa for-
bundskansliet att "géra om gora
ratt", varpa vi har stora planer for
namnda butik! Som ett forsta led i
detta atagande, som dr omfattan-
de bade vad avser nedlagd tid och
resurser, amnar vi fa ett grepp om
vilka slags produkter som kan tan-
kas intressera er som medlemmar.
Har spelar just DU en viktig roll,
da du som ldser detta har en funk-
tion att fylla i och med att du kan
vara med att bestimma det utbud
som Blodcancerforbundets nya
webbshop kommer att ha fram-
over. Saledes far du gdrna komma
med forslag pa produkter prydda
med var logotyp som just du dns-
karihemmet! En kaffemugg, hals-
band eller peruk — valméjligheter-
na dr oandliga! Malet fran oss pa
forbundskansliet &r att erbjuda ca
4-5 relevanta produkter som vara
medlemmar uppskattar och kan
tanka sig képa. Har du nagra idé-
er pa produktforslag? Skriv da till
Blodcancerférbundets Forbunds-
och  Affarsutvecklingsansvarige
Christian Pedersen pa "christian@
blodcancerforbundet.se"!
Blodcancerférbundet

NY, RELEVANT

TILLIKA SPANNANDE APP
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Nér var det egentligen jag skulle ta mina mediciner? Var det en viss tid det géllde? Har jag
kanske redan tagit de piller jag behéver for dagen? Mycket vdsentliga fragor for en stor del av
Blodcancerférbundets medlemmar, varpa den app framtagen av Karolinska Institutet i samar-
bete med Neuroférbundet och foretaget Neuro kdnns mycket relevant. "Florence" dr namnet
pa namnda app som framst riktar sig till patienter som lever med en kronisk sjukdom i dagens
Sverige. "Vi vet att patienter som upplever att de har kontroll pa sin sjukdom ocksa mar béttre”
klargor Eva Helmersson som dr initiativtagaren bakom Florence innan hon fortsatter med att
konstatera att det ar livsviktigt for henne personligen att ta sin medicin i rétt tid. Saledes ar det
bara att ladda ner appen och bida farval till papper och penna i kombination med mobiltelefo-
nen for att halla koll pa sina intag av mediciner. Ty nu gar det namligen att samla all information
pa ett stdlle vilket foljaktligen bor leda till en enklare vardag for kroniskt blodcancersjuka.

Dagens Patient
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TA GHANSEN OCH VINN!

De tva forsta 6ppnade ritta I6sningarna av Haemakrysset

och sudokut vinner vardera tva stycken trisslotter. 5 7

Vinnare av férra numrets
1 915 28

tavling finner du pa sidan 17.

Senast den 25 maj ska [sningarna vara oss tillhanda.
Mérk kuverten "Kryss 1-2016" resp. "Sudoku 1-2016" 5 8
och skicka dem i separata kuvert till

Blodcancerférbundet, Box 1386, 172 27 Sundbyberg.

NAMN: 2 8 5
ADRESS: 9 5 1 3 7

ORT
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POSTTIDNING B
AVSANDARE & RETURADRESS
Blodcancerforbundet

Box 1386

172 27 Sundbyberg

STOD FRAMTIDENS CANCERSJUKVARD,
STOD BLODCANCERFONDEN!

BG 900-4219




